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La France est-elle un pays eugenique ? 



Rappelons d’abord que l'eugenisme est l'ensemble des methodes qui visent a 
ameliorer le patrimoine genetique des families, des populations ou de l'humanite en 
entravant la reproduction des genes consideres comme desavantageux ou en promouvant la 
reproduction de genes consideres comme benefiques. Fonde dans la seconde moitie du 
19 eme siecle par Sir Francis Galton, l'eugenisme est une application de la genetique ; il 
s’agit d’operer sur les collectivites humaines une selection genetique deliberee. 

Le mot « eugenisme » a ete marque historiquement par l'extermination des malades 
mentaux dans l'Allemagne nazie. L'action T4 qui avait pour objectif de liberer un malade 
d'une vie n'etant pas "digne d'etre vecue", se pervertit progressivement en l'euthanasie de 
70 000 malades mentaux. On fit sur eux des experiences avant de les liquider, d’abord dans 
des camions a gaz, puis dans des camps corpus pour ce faire. L'ideologie qui presida en 
Allemagne nazie a l'extermination des malades mentaux se diffusa dans toute l'Europe. On 
les disait fous parce qu'on les considerait tous comme inaptes a l'humanite et incurables. La 
France n'en fut pas indemne. Entre 1940 et 1944, 40 000 malades mentaux qui ne devaient 
pas mourir sont morts de faim dans les hopitaux psychiatriques fran§ais. Une telle 
surmortalite n'a pas inquiete l'immense majorite des responsables qui doctement devisaient 
de ce nouveau symptome de la maladie mentale : 1’ appetence des malades a se nourrir 
d’herbes ordinaires II revient a Max Lafont d'en avoir publie la premiere analyse 
d'ensemble ( l’extermination des malades mentaux ed. Le bord de l’eau ). Depuis pres de 
70 ans, cette verite est periodiquement evoquee avant de s'enfouir a nouveau au fond des 
consciences. Bien sur, le pouvoir de l'epoque n'a pas donne explicitement l'ordre de les 
liquider . Ils recevaient au mieux les rations officielles prevues par le gouvernement de 
Vichy qui n'assuraient pas leur survie. Pourtant un petit nombre de medecins se sont 
mobilises pour en sauver quelques-uns, De cette histoire date la condamnation politique et 
morale de l'eugenisme. 

La loi et les exceptions 

La loi interdit l'eugenisme ; pourtant , dans certains cas, elle autorise les parents a 
choisir les enfants a naitre. Est-ce que le diagnostic prenatal individuel realise pour tel ou 
tel couple est critiquable ? Est-ce que le depistage de masse d'une pathologie qui s'adresse 
a toute une population est un programme eugenique ? Si non, en quoi ne serait-il pas un 
programme eugenique ? 

Les methodes employees commencent par des conseils donnes par les specialistes a 
des consultants soucieux de la transmission d'anomalies a leurs descendants., Mais, 
l’eugenisme peut aller jusqu’a des mesures autoritaires telles que la sterilisation forcee de 
categories d'individus. On peut se demander si la medicalisation croissante de la 
procreation, qui a conduit a un depistage prenatal et un choix de plus en plus finalise de 
l’enfant a naitre, ne releve pas d’un eugenisme cache Deja sous Platon la cite grecque 
envisageait la necessite d'un eugenisme pour "ameliorer la race". Au 19 eme siecle un 
encouragement mi litant a l'eugenisme va se concretiser par la creation de societes 
eugeniques fondees sur un consensus de la communaute scientifique et medicale ; il 
s’ensuivra des lois eugenistes avant que l'horreur nazie ne suscite un tel sentiment de rejet 
que toute intervention de l'Etat en matiere d'eugenisme est aujourd'hui suspecte. 

Le mot est incontestablement banni aujourd'hui, mais la chose ? La dissociation entre 
l'horreur du concept et la banalisation de pratiques a partir de biotechnologies pour obtenir 
un enfant considere comme viable fait oublier que c'est la science qui a rendu possible 
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l'ideologie et la politique de l'eugenisme. La medecine s'est toujours constitute en garantie 
benefique d'un avenir humain debarrasse de ce qu'elle juge deviant. Ici c'est la question 
d'une norme qu'il faut interroger. Comme l'a tres bien montre Foucault la biopolitique est 
le fait que politique et science s 'ins trumentali sent mutuellement. Y aurait-il un bon 
eugenisme ? par opposition au mauvais, autrefois pratique par les nazis ? Nombre de 
medecins qui pratiquent la selection des embryons vous avouent qu'ils ne font rien d'autre 
qu'eviter la venue au monde de la souffrance d'un etre, permettant a des etres normaux de 
naitre alors qu'ils ne seraient pas nes tels sans eux. 

Depistage, examen prenuptial, examen pre-conceptionnel. 

Le depistage prenatal, desormais quasi institutionnalise, est une medicalisation de la 
procreation. Bien sur , les couples font encore leurs enfants eux-memes en majorite , mais 
ils n'en ont pas moins recours de plus en plus a la medecine et a la gynecologie. Nombre de 
couples consultent avant d'essayer de faire un enfant soit a l'occasion d'un examen 
prenuptial, soit parce que la femme est sur le point d'arreter la pilule. Qu'il soit prenuptial 
et done prevu par la loi, ou preconceptionnel, ou les deux, cet entretien prend une certaine 
importance. L'examen prenuptial en effet etait devenu peu a peu une simple formalite 
administrative ; il n'etait plus un veritable entretien entre un candidat au mariage et son 
medecin, mais un simple commentaire de la prise de sang obligatoire faite a cette occasion 
( avec delivrance d'un certificat de bonne conduite pour le mariage ou plutot de preparation 
a la procreation !). Beaucoup de patients ou medecins l'interpretaient aussi comme une 
indiscretion de plus de la legislation fran§aise pour reglementer la vie en societe ; il 
s’agissait pourtant aussi de faire reculer la syphilis. 

Lorsque prit fin la carriere de l'examen prenuptial aux relents moralisateurs, debuta 
l'ere non moins ambigue de l'examen preconceptionnel. Celui-ci, parce qu'il est 
deliberement demande par le couple, n'est pas charge de l'image negative des examens 
obligatoires per§us comme ennuyeux et inutiles. Ce nouvel examen en plus des 
verifications habituelles (syphilis, rubeole, toxoplasmose pour les femmes, determination 
du groupe sanguin et du facteur rhesus) revient en fait pour le couple a soutirer au medecin 
le maximum d'informations previsionnelles et a s'assurer que les candidats parents ont fait 
tout ce qu'il fallait pour avoir une descendance saine. N'y a-t-il pas la un fantasme 
d'eugenisme ? Les couples sont-ils conscients de cette surenchere dans les examens. 
Pourquoi pas a ce compte-la exiger aussi un spermogramme du futur mari et une 
hysterographie de l'epouse. ? Pourquoi pas proposer aux conjoints postulants un caryotype 
(photographic de leurs chromosomes) qui serait sense les assurer qu'ils n'auront pas 
d'enfants anormaux ? Combien de couples ayant eu des resultats douteux seraient alors 
dissuades de poursuivre ? De toute fa§on, tous ces examens ne donnent aucune certitude 
d’un "bon enfant »; ils donnent seulement des informations utiles. Une certaine inquietude 
nous parait en tout cas impregner cet entretien. Les consequences de la prise de 
contraceptifs oraux au long cours sont souvent evoquees ; les sequelles possibles d'une 
IVG sont parfois mentionnees, meme si tout s'est medicalement bien passe. Le risque 
d'avoir un enfant mongolien ou malforme est souvent redoute. La probability des jumeaux, 
voire de triples ou plus inquiete aussi (des cas spectaculaires sont rapportes dans la presse). 
Beaucoup de femmes consultent en posant leurs questions, un carnet a la main, afin de ne 
rien oublier. La liste qu'elles ont etablie remplace plus ou moins les ephemerides ou jadis 
leurs ainees cochaient en signes cabalistiques les dates des regies passees. Bien 
evidemment, on doit comprendre ces inquietudes et il est normal que la medecine y 
reponde, mais un eugenisme silencieux ne menace-t-il pas ? 

Sante des parents, sante de l’enfant 
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L'examen gynecologique ayant ete non seulement subi mais cette fois reclame, tous 
les organes paraissant sains, aptes a la reproduction (notons que peu d'hommes demandent 
prealablement a etre examines avant de decider de faire un enfant ...). La femme, nantie de 
son "passeport conception" pleine d'allant, se juge prete a faire ce beau bebe popularise 
dans les annees 50 par l'image du "bebe Cadum". Le gynecologue est alors vu comme un 
espece de douanier qui delivre le tampon "bon pour enfantement", mais il a d'autres 
casquettes Ainsi celle du "garagiste gynecologue" dont parle Genevieve Delaisi de 
Parseval : "Tout se passe comme si la femme etait un moteur bien regie qui devait tourner 
rond." Alors quand il s'agit d'une maladie genetique des parents, que dire ? Aujourd'hui, si 
on laisse de cote les femmes seropositives, les cas de maladie genetique des parents 
concernent surtout la mucoviscidose, maladie genetique frequente. Dans les grandes 
cohortes, plus de 20% des femmes atteintes de mucoviscidose ayant eu un enfant decedent 
dans les 10 annees qui suivent la naissance. "C'est un taux eleve" note le docteur Sylvie 
Epelboin de l'hopital Saint Vincent de Paul a Paris, "et puis pour un enfant c'est une vie ou 
la mere est souvent malade, ou elle se rend souvent a l'hopital. Ce n'est pas une vie simple. 
Peut-on imposer ce mode de vie comme cela sans se poser des questions ?" ajoute-t-elle. 
Pourtant Sylvie Epelboin admet : "Il y a une pression tres forte des pediatres, des parents. 
Ils sont tous prets a se devouer pour que leur enfant puisse avoir une vie normale » Pour les 
medecins, il y a les problemes medicaux, une responsabilite vis-a-vis de l'enfant a naitre. 
Est-ce qu’ils ne participent pas a une maltraitance programmee de l’enfant ? Est-ce qu'ils 
n’ont pas des responsabilites si l’enfant devient orphelin ?" Reste que, en matiere de conseil 
genetique sur la procreation, il y a de multiples cas de figure ou le recours aux 
fecondations artificielles qui visent alors a casser la chaine de transmission d'un mauvais 
gene mais n’en pose pas moins des problemes ethiques. Ce sont souvent des maladies 
graves et a ce moment-la les medecins n'ont guere d'hesitation. Le don de sperme ou 
d'ovocytes peut etre envisage rapidement mais il y a des cas ou l'on se retrouve dans des 
zones plus incertaines, par exemple en cas de bee de lievre. "On croit que ce n'est pas 
grave, que cela se perd puis c'est fini", explique le docteur Kunstmann de Cochin. Il ajoute 
: "Je me souviens d'un pere qui en avait eu un et qui voulait un don de sperme. Il disait que 
sa vie avait ete gachee, en insistant, sur le fait qu’il ne voulait pas le transmettre." Ce 
risque etait faible et done en l'espece le CECOS a finalement refuse. 

Il en est tout autrement du mongolisme Le pronostic sanguin a la douzieme semaine 
indique s'il y a un risque de trisomie 21. On procede alors a une amniocentese en prelevant 
le liquide amniotique. En cas d'anomalie on interrompt la grossesse Mais cette 
medicalisation, cet appel au « garagiste », ne releve-t-il pas de l'eugenisme ? On peut le 
legitimer . C’est ce que font 96% des couples a qui on annonce ce risque de trisomie 21 II 
n’est pas question ici de leur jeter la pierre compte tenu des problemes que provoque 
l’accompagnement d’un enfant mongolien. Mais le choix des parents qui decident malgre 
ce pronostic d’avoir un enfant, handicape, est a prendre en compte. Ils ouvrent evidemment 
une voie difficile mais s’ ils ne baissent pas les bras et s’ ils ont les moyens financiers 
suffisants ils peuvent reussir a socialiser cet enfant en le surprotegeant et en lui offrant de 
nombreuses occurrences de formation. L’ exemple de la fille de Georges Hourdin l’ancien 
directeur de « LaVie » est la pour prouver qu’une trisomie 2 1 peut deboucher sur une 
existence autonome sinon normale. La surveillance est encore plus developpee avec le 
diagnostic preimplantatoire dans le cas de la fecondation in vitro. On veut detecter 
d'eventuelles anomalies genetiques par le prelevement des cellules et eviter une 
fecondation in vitro qui conduirait a un bebe ayant une maladie consideree comme grave. 

Vers un eugenisme individuel ? 
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Derriere tous ces tests qui ont pour objectif d'obtenir un beau bebe on peut parler 
evidemment d' « eugenisme individuel » comme le fait Didier Sicard ancien president du 
conseil national consultatif d’ethique en l’opposant a T eugenisme collectif ou eugenisme 
d'Etat. Evidemment il n'y a pas de politique d'Etat ni de volonte d'amelioration d'une lignee 
humaine par l'Etat, mais une politique de sante publique qui touche a l’eugenisme. Meme 
si elle n'exprime pas une intention, le resultat est que, par son caractere systematique, sa 
prise en charge collective par l'intermediaire de l'assurance maladie, couvrant le 
financement des diagnostics prenataux, se dessine peu a peu le projet d'une naissance sans 
handicap previsible ou predictible. On peut se demander si en cas de fecondation in vitro , 
le tri des embryons, ne pourrait pas modifier l'humanite en s'abstenant de mener a 
l’existence tout embryon affecte d’un risque de maladie . Ainsi la vieille recette eugenique 
trouve les moyens de ses ambitions grace au diagnostic preimplantatoire. II ne s'agit pas ici 
de transformer l'embryon en humain genetiquement modifie mais de jouer avec la variete 
infinie de la conception pour ne retenir que certains profils genetiques puisque chaque 
couple est potentiellement capable d'engendrer des millions d'enfants differents. Le tri des 
embryons utilise les forces aveugles de 1'evolution pour les retoumer en choix deliberes. 

Darwin avait deja montre que 1'evolution commen§ait par la creation de la diversite 
avant que la selection ne choisisse l'individu le mieux adapte au milieu. Trier l'humanite 
dans l'oeuf c'est vouloir piloter des processus naturels d'une puissance innovante, infinie, 
en supposant que Tissue attendue est forcement benefique. 

Evidemment ce nouvel eugenisme individuel a des avantages : Nul n'est exclu de ce 
service puisque toute personne, peut generer toutes sortes d'embryons, les meilleurs et les 
pires, diraient les eugenistes. C'est-a-dire que nous allons construire "un tamis genetique 
plebeien d'interet collectif", dit Jacques Testard. Mais c'est seulement par le recours massif 
au diagnostic preimplantatoire de generation en generation que des modifications de 
l'humanite deviendront sensibles. On peut prevoir des erreurs de casting, des imprevus, des 
citoyens qui echappent au carcan, des deceptions et surtout la revelation que le genome 
n'est pas un programme mais seulement une source d'informations parmi beaucoup 
d'autres. Ce processus pourrait conduire a une gestion autoritaire des societes comme il 
arrive quand une technologie echappe aux citoyens parce qu'elle est trop complexe ou 
cache d'autres projets ou interets que ceux de chaque mortel. Acceptons que le pire n'est 
jamais certain, mais la hantise du pire est la meilleure garantie pour que le pire n'advienne 
pas, selon le conseil eclaire de Hans Jonas dans Le principe responsabilite . Le pronostic du 
diagnostic preimplantatoire pour tous laisse encore les ethiciens, politiques ou 
commentateurs incredules et discrets. Peut-etre est-ce l'insuffisance fantasmatique de la 
selection qui la cache au detriment des autres strategies de modification de l'humanite 
(humains genetiquement modifies, clonage). Ici on n'ose pas les mythes du surhomme ou 
de Timmortalite, on ne depasse pas les effets de la nature, mais on cherche modestement a 
valoriser les « meilleures productions humaines ». C'est pourtant cette modestie et son 
paravent medical qui permettent au tri des humains d'avancer inexorablement sans 
rencontrer une veritable analyse. 

Les extensions successives du diagnostic preimplantatoire, en France et ailleurs . 

La loi de bioethique de 1994 avait autorise le diagnostic preimplantatoire (DPI) dans 
des cas strictement controles pour eviter des maladies particulierement graves et 
incurables. Mais depuis quelques annees, les criteres exiges pour recourir au diagnostic 
preimplantatoire faiblissent partout en Europe. D'abord se sont imposes des handicaps 
relatifs : l'hemophilie, le diabete qui n'empechent pas une vie "digne d'etre vecue" 
moyennant une certaine medicalisation. Puis on a justifie le DPI d'utilite sociale aussi bien 
avec le bebe medicaments qu'on choisit dans l'oeuf pour que ses cellules permettent de 
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soigner un frere malade qu'avec la selection du sexe du bebe dans certains pays. Ensuite le 
diagnostic preimplantatoire s'est elargi au risque esthetique ; on dit non au strabisme en 
Grande Bretagne, avant de concerner le gros morceau que represented des probability de 
pathologie. Ici ce n'est plus le handicap inevitable qui est en jeu mais le risque plus ou 
moins probable que l'embryon devienne une personne malade, par exemple d'un cancer, si 
dans son environnement il rencontrait des circonstances qui stimulent une genetique 
incontestablement favorable au cancer. C'est dire que chaque parent potentiel et chaque 
embryon sont alors consideres comme des patients a risque, objets d'une traque infinie. 

La peur du handicap 

En arriere plan de cette surveillance du futur bebe, il y a bien sur la hantise du 
handicap. Seulement encore faut-il hierarchiser les handicaps et prendre en compte leur 
importance et savoir si le handicap engendre une reduction des possibility vitales et 
corporelles. En tout etat de cause, on ne deduira pas de cette restriction des potentiality, 
l'idee d'un etat de vie incomplet. Franco ise Heritier dans L'Eternel singulier pose la 
question suivante : pourquoi le handicap est-il pense et pcnju comme discriminant ? Il y a 
aujourd'hui de plus en plus une exigence de conformite a ce qu'on croit etre l'espece, un 
peu comme si la norme evoluait sous les coups d'une peur accentuee des differences 
physiques ou mentales. Si tout un chacun accepte le fait que le handicap exige compassion 
et egalite des droits, il n'empeche que ce handicap est craint comme susceptible de mettre 
en cause la normalite de l'enfant a naitre. Bien sur officiellement il n'y a pas de norme 
edictee mais le consensus semble etabli qu'un enfant porteur d'une trisomie 21 par exemple 
n'a pas vocation a naitre. Si un enfant nait avec une trisomie 21 il y a faute, voire une 
irresponsabilite medicale ou familiale qui doit etre desapprouvee. 

Bien sur il n'y a pas de texte qui definisse la normalite. La decision d'interruption 
medicale de grossesse se prend done toujours au cas par cas. Ainsi l'echographie n'est pas 
obligatoire, pas plus que les tests biologiques, mais gare a celle qui les aurait ignores car 
tout est fait pour que la rigueur du regard collectif soit impitoyable pour la faute meconnue. 
Tout avenement d'un mauvais critere en fraude ou par negligence doit etre porte a la 
connaissance de la societe pour que cela ne recommence pas. La tentation est done de 
depister, de normer, bref de chercher l'erreur. Pourquoi la medecine serait-elle en effet 
protegee de la mise en cause de sa responsabilite dans ces investigations ? Au nom de quel 
principe ? Comment osera-t-elle dire ses difficulty a donner ou a ne pas donner toutes les 
informations necessaires a l'eclairage du consentement de parents a enfanter ou non. Sa 
seule protection c'est de se tromper dans l'autre sens, c'est-a-dire interrompre une vie par 
exces de rigorisme ou de precaution Mieux vaut empecher de faire advenir un enfant dans 
l'incertitude plutot que de laisser naitre un enfant souffrant d'un handicap. On est ici dans 
l'eugenisme par precaution. Ainsi l'offre medicale, repondant a la demande sociale, 
provoque un resultat selectif qui ne veut pas se reconnaitre comme tel. On ne peut 
s'empecher de constater que les marqueurs biologiques, les techniques, de plus en plus 
accessibles au patient sans intervention medicale sur le corps de la mere et les progres de 
l'imagerie concourent a etendre sans fin l'espace de ce qui est inacceptable. Le foetus doit 
etre de plus en plus transparent. 

Anomalies genetiques plus ou moins graves 

L'agenesie du corps calleux est une pathologie se definissant par l'absence de 
formation du corps calleux pendant le developpement du foetus. Cette absence peut etre 
totale ou partielle. Elle peut etre soit isolee soit associee a d'autres pathologies. 50% des 
enfants qui sont dans ce cas ne presented aucun deficit physique ou mental, et pourtant 
cette malformation entraine actuellement quasi systematiquement une interruption dite 
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therapeutique de la grossesse. II en est de meme pour la maladie de Marfan, une maladie 
genetique qui atteint l'ensemble des organes du corps humain avec des degres tres variables 
dans ses manifestations cliniques, mais aujourd'hui on sait lutter contre cette maladie, 
notamment avec des betabloquants. Abraham Lincoln, Mendelssohn et Rachmaninov, qui 
en etaient atteints, ont eu la chance d'exister au 19 eme siecle et pas au 20 eme siecle. 
L'hemophilie elle-meme n'est plus tabou dans son elimination avec le regret meme que 
certaines formes d'hemophilie soient imprevisibles car survenant sans qu'on puisse le 
prevoir avant la naissance. L'hemophile devient ainsi persona non grata Les cancers apres 
disposition genetique forte s'invitent au debat et en general a l'evacuation par un diagnostic 
preimplantatoire. A partir du moment ou la finitude humaine s'inscrit dans des marqueurs 
de plus en plus sophistiques il n'y a aucune limite pour interrompre cette prediction qui 
precede justement l'interruption de grossesse. Le medecin peut se revolter, mais la presence 
sociale de plus en plus intoleree du handicap, malgre les discours humanistes et genereux, 
decide de l’avenir et tout un chacun applaudit a ce qu'il considere comme un progres 
scientifique et humain sans limites. Le medecin, malgre lui, est ici le bras arme d'une 
societe de plus en plus exigeante d'un bon engendrement. 

Predisposition a une anomalie plus ou moins probable, plus ou moins 
acceptable. 

En dehors des cas rares ou exceptionnels de maladies monogeniques ou de 
chromosomes modifiees, la genetique a ouvert la voie a la notion de predisposition ou de 
susceptibilite a telle ou telle affection. De cette predisposition a l'evacuation de tout risque 
il n'y a qu'un pas, malheureusement parfois vite franchi. Le futur des predispositions 
change la perception des personnes en reduisant inlassablement le phenomene du vivant a 
une programmation genetique. Chaque specialiste y va de son gene assimilant cet annuaire, 
cette banque de donnees, a l'etablissement d'un progres humain sans fin. Recemment, par 
exemple, les specialistes de l'hypertension arterielle pulmonaire primitive ( dont certaines 
formes sont genetiquement determinees ) reclamaient de pouvoir faire le diagnostic 
prenatal : des enfants naissant avec ces genes auraient le risque d'en presenter les 
manifestations entre 1 et 75 ans. Alors que le progres medical suscite des hypertensions 
arterielles pulmonaires, certes secondaires et non primitives, par la prise de certains 
medicaments, le gene dicte la conduite a tenir qui est toujours la meme : la promotion de 
son absence. On peut parler d’un envahissement de l'humain par la genetique et d’une 
tendance a vouloir deplacer le seuil de ce qui est acceptable. Ajoutons que l'imagerie 
foetale, de plus en plus sophistiquee malgre l'absence de reponses formelles a ses propres 
questions, ne veut plus prendre le risque de constater une anomalie sans en tirer la 
conclusion d'une anormalite desormais sans droit de cite. Sans doute Einstein ne passerait- 
il plus le filtre de l'imagerie foetale contemporaine. On sait en effet que l'autopsie de son 
cerveau a revele une hypertrophie de son lobe parietal gauche probablement sans rapport 
causal avec son intelligence, qui en tout n'a pas nui a celle-ci. Nous avons deja parle de la 
question du bee de lievre mais meme incomplet, meme facilement corrigible, de plus en 
plus souvent considere comme incompatible avec la venue au monde d'un enfant. 

La biologie de traque - par ces recherches et examens de cellules foetales circulantes 
chez la femme enceinte - tend a l'informer le plus tot possible de l'identification de tel ou 
tel caractere eventuellement compromettant pour l'enfant a venir. Toutes ces expertises ont 
un seul but, non pas guerir mais prevenir la vie a venir. Ne s'agit-il pas de formes 
contemporaines nouvelles d'eugenisme ? L'eugenisme se definit comme un projet politique 
ou scientifique visant a influencer la transmission de caracteres hereditaires afin 
d'ameliorer l'espece humaine. La science contemporaine a simplement rajoute a la 
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transmission genetique la prevision a partir d'une forme, le choix de l'apparence au 
detriment de l'essence. 

Quelle normalite ? 

On peut se demander si l'objectif n'est pas finalement de parvenir a un enfant parfait. 
Ceux qui procedent a ces examens et les considerent comme essentiels, parlent 
evidemment de normalite. Mais qu'est-ce que la normalite ? Un enfant intelligent a qui il 
manque un doigt, qui ne pourrait pas etre violoniste mais peut etre un grand penseur, ou un 
corps complet a l'intelligence reduite qui ne pourrait pas etre Einstein mais qui pourrait 
battre le record du monde du saut en hauteur est-il normal ? La normalite du medecin n'est 
pas celle du scientifique, du parent, du pere, de la mere, de la societe, du pays de naissance. 
Le projet proclame n'est certes pas celui d'une humanite normalisee mais celui d'une 
humanite deniaisee, debarrassee de son irresponsabilite et de son ignorance passee. On ne 
se pense pas en train de construire une humanite qui n'aura pas de mutation genetique 
decouverte a son epoque, mais elle en aura eventuellement d'autres, actuellement ignorees, 
peut-etre plus desastreuses que celles qu'on aura resorbees, car un gene n'est qu'un 
recepteur a influences multiples, reprimees ou sollicitees. L'histoire humaine est faite de 
ces genes qui ont deux faces. En supprimer une permet peut-etre d'en exprimer une autre 
qui etait jusque-la censuree. La normalite humaine est a l'oppose de la biodiversite si 
encensee a notre epoque. La richesse humaine est toujours et a toujours ete liee a la 
presence d'anormaux, de deviants, et pas des seuls normaux. Apres deux siecles de science, 
on aurait pu esperer que l'humanite en ait pris conscience. Un jour, les filles n'auront plus 
droit a l'existence comme en Inde ou dans certains pays du Moyen Orient. Un autre jour ce 
sont les gallons, comme si ce desequilibre etait sans consequence. L'eugenisme 
scientifique est en effet inaccessible aux pays pauvres qui se reportent sur des criteres 
simples de sexe. L'humanite a choisi la selection en y incluant des criteres de plus en plus 
filtrants sans se rendre compte qu'elle-meme est issue d'un merveilleux hasard. 
L'eugenisme n'est pas coercitif, il reste de l’ordre de la sphere privee, certes, mais 
l'assurance maladie quand elle se porte partie civile dans l'affaire Perruche, remboursant les 
frais occasionnes par la prise en charge du jeune Nicolas lourdement handicape, est-ce 
toujours une affaire privee ? L'assurance maladie considere que l'economie qu'elle aurait 
pu faire en cas d'interruption de grossesse etait substantielle et qu'on n'aurait pas du donner 
naissance a cet handicape appele Nicolas. 

Concevoir que certaines personnes puissent avoir acces a des modifications 
genetiques jugees positives pose un probleme majeur de creation d'inegalites sociales si on 
ne les rend pas accessibles a tous. Cette inegalite accroit necessairement le regard critique 
sur ceux qui n'y ont pas acces et qui restent stigmatises par leur handicap 

.Pouvons nous continuer a reduire un etre a son identite genetique, biologique, 
morphologique et ne pas comprendre que l'identite humaine est heureusement multiple, 
changeante, interrelationnelle par bonheur insaisissable (Cf Amartya Sen). On peut parfois 
se demander si le progres scientifique ne nous detourne pas des valeurs qui nous fondent : 
l'esperance et le respect de l'autre. Ce n'est pas parce que les progres scientifiques ont 
permis d'empecher ou d'attenuer la souffrance existentielle de certains etres, que la reponse 
de la societe doit necessairement proposer leur eradication au nom du bonheur humain. Le 
souci de l'autre passe peut-etre d'abord par son droit a l'existence. La reflexion ethique 
contemporaine se situe ici non pas dans le bienfait technologique evident de la prevention 
avec elimination des mutations genetiques insupportables, mais plutot dans la question de 
cette bonne conscience afin que ce recours technologique ne se paie pas d'un prix fort, 
celui d'une reduction du pluralisme des etres dans une vision qui eradique les differences. 
On peut se poser la question de savoir ou -nous allons dans cette quete du normal plus 
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presente que jamais, qui nie dans son projet meme l'existence de ceux qui devraient etre les 
plus beneficiaires de l'ouverture, les plus differents, les plus faibles, mais qui ne sont pas 
toujours les plus malheureux. Ici, bien sur se pose le probleme de ce qui se passe dans la 
conscience du couple a qui on annonce tel ou tel risque d'handicap chez l'enfant a naitre. 
Cette annonce glace les couples et conduit quelquefois a l'avortement sans reflexion. 
Pourtant l'avortement est toujours une souffrance, une douleur, quelque chose qui se 
regarde en partie comme un echec et qui ne peut pas se decider n'importe comment. D'une 
certaine fa§on aujourd'hui le monde du handicap est mieux pris en compte qu'il y a 
quelques annees. Done l'enfant qui nait avec un handicap qui n'est pas trop invalidant peut 
vivre, eventuellement se developper et avoir une histoire qui finalement le mettra a egalite 
avec d'autres citoyens. 

Derriere la multiplicity des examens biologiques de l'enfant a naitre, il y a 
evidemment l'eugenisme qui pointe l'oreille, avec des criteres d'amelioration de la race qui 
reside dans la generalisation de l'expertise pre et post-conceptionnelle, dans cette fiction du 
meilleur des mondes des enfants a venir. Mais cette bonne conscience medicale du bien 
normalise exclut avant d'inclure. Ne vivons-nous pas dans une societe ou le corps objet est 
aborde plus facilement que le corps personne du fait d'une illusion de maitrise qui perd de 
vue que du normal au pathologique il y a un glissement continu. Une humanite normalisee 
est peut-etre une tragedie qui nous guette 
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